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La chaire Public Trust in Health a réalisé un cycle d’interviews sur des 

sujets variés en lien avec les expertises de Grenoble Ecole de 

Management en santé. 

Au programme : intelligence artificielle, confiance, stress du personnel 

hospitalier, serious game, rappels pharmaceutiques, alimentation, 

expertise du patient… 

Retrouvez les différents articles ci-dessous.
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« La confiance est la face cachée des

mutations du secteur de la santé »

Comment donner plus de place au patient 

dans le système médical ? Sur quoi se fonde 

l’acceptabilité des technologies numériques 

pour la santé ? Quelles sont les interactions 

entre systèmes de soins et professionnels de 

santé ? Ces questions sont au cœur des 

travaux de la chaire Public Trust in Health de 

GEM, autour d’un enjeu décisif : la confiance.

Votre chaire a-t-elle été inspirée par la 

pandémie actuelle ?

Charles-Clemens Rüling : Elle existe depuis 

2017 et a déjà mené de nombreux travaux, en 

particulier sur l’acceptabilité de nouveaux 

traitements en oncologie. Cela dit, la crise 

sanitaire éclaire parfaitement les enjeux de la 

confiance. La téléconsultation, qui aurait pu 

susciter des polémiques, est devenue en 

quelques mois une pratique banale. En revanche, 

la vaccination et les gestes-barrières font l’objet 

de violentes controverses, selon la confiance que 

les citoyens accordent à leur gouvernement.

C’est cette notion de confiance qui fait la 

spécificité de votre chaire ?

CCR : Tout à fait. Il existe de nombreux travaux 

sur la recherche médicale, les technologies pour 

la santé, les politiques de santé publique, le prix 

du médicament, etc. Mais la confiance, pourtant 

centrale dans les relations entre patients, corps 

médical et système de soins, reste peu explorée. 

C’est la face cachée des mutations en cours dans 

la santé, alors qu’elle joue un rôle décisif.

Il est important de bien la définir. Ce que nous 

entendons par confiance, c’est la capacité de 

chacun à accepter une part d’incertitude et de 

vulnérabilité dans une situation donnée. Elle est 

aussi indispensable pour un geste médical simple 

comme une prise de sang que pour l’adhésion 

aux politiques publiques de santé.

Charles-Clemens Rüling, 

coordinateur de la Chaire 

Public Trust in Health

Sous quel angle vos chercheurs 

abordent-ils la confiance dans la 

santé ?

CCR : Nous croisons les approches de 

plusieurs disciplines. La sociologie tout 

d’abord, pour étudier des questions 

d’éthique, des changements 

institutionnels comme le parcours de 

soins global, ou l’acceptabilité des 

dispositifs de santé connectés. Nous 

sommes par exemple associés à un 

projet européen sur une sonde 

gastrique pour insuffisants cardiaques 

qui préviendrait les hospitalisations 

d’urgence.

Deuxième approche, la psychologie 

cognitive, qui nous aide à cerner les 

comportements individuels, pour soi-

même ou quand on prend une décision 

médicale pour autrui. 

Enfin, à travers le droit, nous 

approfondissons les notions de 

consentement, de protection des 

données de santé, etc. 

Mais la confiance, pourtant 

centrale dans les relations 

entre patients, corps 

médical et système de 

soins, reste peu explorée. ”

“

https://recherche.grenoble-em.com/annuaire/charles-clemens-ruling
https://recherche.grenoble-em.com/sante
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Sous quelles formes proposez-vous aux entreprises de collaborer avec la chaire ?

CCR : Soit elles veulent investiguer un sujet précis et avoir l’exclusivité des résultats ; dans ce 

cas, elles financent à 100% un projet de recherche confié à GEM. Soit elles se positionnent en 

mécènes de la chaire, sur des thématiques co-développées avec les autres mécènes et dont 

les résultats seront publiés. Leur contribution bénéficie alors de déductions fiscales, car elle 

participe à une cause d’intérêt général.

Les malades aspirent à être impliqués davantage dans la décision 

médicale et à partager leur expérience avec le professionnel de 

santé qui les soigne. ”

Sur quels sujets travaillerez-vous ces prochaines années ?

CCR : Le premier sera la place du patient dans le système de soins, autour du concept de 

« démocratie sanitaire ». Les malades aspirent à être impliqués davantage dans la décision 

médicale et à partager leur expérience avec le professionnel de santé qui les soigne. Nous 

collaborerons en particulier avec l’Union francophone des patients partenaires, association qui 

s’inscrit précisément dans ce courant.

Le second sujet sera l’acceptabilité des dispositifs de santé numérique, implantés ou non. 

Enfin, nous étudierons les interactions au sein de l’écosystème de la santé, par exemple, entre 

recherche amont et startup de la santé digitale ; ou entre médecins et autorités, autour du 

remplacement de la tarification à l’acte par le parcours de soins global.

“
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« L’intelligence artificielle risque de créer une

nouvelle forme d’irresponsabilité »

Présentée au départ comme un outil d’aide à la 

décision, l’intelligence artificielle (IA) pour la santé 

pourrait demain influer fortement sur les choix des 

médecins, voire se substituer à ces choix. De plus, 

cette évolution ne fait l’objet d’aucun débat public. 

Le sociologue Ismael Al-Amoudi en détaille les 

mécanismes. 

Pourquoi, en tant que sociologue, vous intéresser à 

l’IA ?

Ismael Al-Almoudi : Parce qu’elle prend déjà une 

place significative dans les processus de décision en 

santé, alors qu’il est impossible de justifier les 

conclusions d’un outil d’IA. Rappelons que son 

algorithme initial s’auto-transforme au fil d’un 

apprentissage, en renforçant les circuits qui arrivent aux 

bons résultats et en affaiblissant ceux qui se trompent. 

On obtient ainsi une IA très performante, mais c’est une 

boîte noire : personne ne peut expliquer comment elle 

raisonne.

Est-ce gênant si le diagnostic est très fiable ?

IAA : L’IA est très fiable tant qu’elle analyse des cas 

similaires à ceux employés pour l’apprentissage. Mais 

elle l’est beaucoup moins sur les cas minoritaires ou 

spécifiques. Exemple : une IA formée sur des cas de 

patients d’origine européenne risque d’être beaucoup 

moins pertinente face aux cas - nouveaux pour elle - de 

patients d’origine africaine ou asiatique. 

Second problème : la décision médicale tient compte de 

considérations biologiques, mais aussi sociales, 

psychologiques et morales. Or, comment mettre en 

perspective l’avis émis par une boite noire si on ne 

comprend pas comment il a été formé ?

Trouve-t-on déjà des outils d’IA dans beaucoup de 

processus de décision médicale ?

IAA : En France, ils sont présents dans les scanners 

numériques, pour obtenir des clichés plus nets et plus 

faciles à interpréter. Le praticien les utilise puisque c’est 

une fonction intégrée à l’appareil, mais ignore sur 

quelles bases l’IA privilégie certains éléments de 

l’image. 

Ismael Al-Amoudi, directeur 

du centre d’ontologie 

sociale de GEM 

Aux États-Unis et au Royaume-Uni, les 

médecins s’appuient sur des outils qui 

proposent des diagnostics à partir de 

descriptions de symptômes. 

Mais nous n’en sommes qu’au début. L’IA 

est vendue pour sa fiabilité, mais sa vraie 

raison d’être, c’est la productivité et la 

baisse des coûts.

Il m’arrive de participer à des groupes de 

réflexion créés par des grands industriels 

de l’IA. On parle d’éthique, de chartes, de 

législation, les débats sont de qualité. 

Mais la question est « comment faire de 

l’IA », jamais « faut-il faire de l’IA et avec 

quels risques de dérive? ».

La question est « comment 

faire de l’IA », jamais « faut-il 

faire de l’IA et avec quels 

risques de dérive ? ». ”

“

https://www.grenoble-em.com/annuaire/ismael-al-amoudi
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Quels contre-pouvoirs peuvent s’opposer 

à cette évolution ?

IAA : Nous avons besoin d’un débat public 

qui à ce jour, n’existe en France ni dans les 

médias, ni au sein du gouvernement ou au 

Parlement. On ne peut compter que sur la 

résistance des professionnels de santé, 

autour d’enjeux comme la responsabilité 

morale ou le principe d’autorité du médecin. 

Tout n’est pas joué : les professionnels de 

santé montrent une grande lucidité face aux 

prétentions, parfois exagérées, des 

concepteurs d’IA. Et malgré un marketing 

intense, IBM n’a pas vidé les hôpitaux de 

leurs médecins.

Vous-même, que craignez-vous exactement 

? 

IAA : Une évolution en trois étapes, dont deux 

sont déjà engagées. La première, c’est le 

« nudging » : l’IA vous fait des suggestions que 

vous suivez ou non, sans avoir à vous justifier. 

Puis les outils d’IA se multiplient, s’améliorent, 

et vous enchainez avec l’étape du « labelling » : 

il devient difficile d’ignorer la recommandation 

de l’IA. Ce n’est pas encore un ordre, mais c’est 

plus qu’un conseil. Enfin, on arrive à la 

« délégation d’autorité » : la préconisation de 

l’IA devient une donnée non négociable, elle ne 

peut plus être remise en question avec des 

arguments rationnels. 

N’est-ce pas faire preuve d’un excès de 

pessimisme ?

IAA : Le labelling est déjà en marche, par 

exemple avec des projets d’IA qui détermineront 

quels médicaments doivent être remboursés ou 

non. Et nous passerons à la délégation 

d’autorité le jour où un professionnel de 

santé sera condamné en justice parce qu’il a 

pris une mauvaise décision, alors que l’IA lui en 

proposait une autre. Qui osera encore courir le 

moindre risque juridique ?

C’est la nouvelle forme d’irresponsabilité 

que vous anticipez…

IAA : Exactement. Si l’équilibre des pouvoirs 

est trop défavorable au médecin, il préférera se 

protéger que se battre. S’il a face à lui les 

GAFA, les tribunaux et les organismes de santé 

de son pays, il ne pèsera pas lourd. Si une 

grande pharma fait un lobbying bien ciblé, l’IA 

préconisera son médicament plutôt que celui du 

concurrent, etc.
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Évaluation du stress au travail : les limites

des dispositifs portables

Il existe beaucoup de dispositifs 

portables pour évaluer le stress des 

salariés au travail. Mais ils soulèvent 

des questions de recueil du 

consentement, de représentation du 

corps, d’interprétation des données, 

de management des équipes, etc. 

Pourquoi est-il intéressant d'évaluer le 

stress au travail ?
Stéphanie Gauttier : Parce qu'un stress 

excessif augmente le risque d'erreurs et génère 

des relations plus tendues avec l'entourage, en 

particulier les collègues et les clients. Dans un 

hôpital par exemple, l'impact négatif sur les 

patients et leur famille peut être très fort.

C'est d'ailleurs sur ce terrain de l'hôpital que j'ai 

choisi de mener une expérimentation, dans le 

service de gériatrie d'un établissement italien. 

Une dizaine d'infirmières ont accepté de porter 

pendant deux semaines un bracelet qui 

enregistrait des paramètres biologiques corrélés 

au stress. En parallèle, j'ai eu des entretiens 

avec leur hiérarchie et avec des interlocuteurs 

des RH, du juridique et des systèmes 

d'information.

Que vous ont appris les données 

recueillies ?
SG : Leur exploitation n'est pas terminée. Mais il 

y a déjà beaucoup à dire sur la nature de ces 

données. Elles ne déterminent pas si une 

personne est stressée ou non : elles mesurent 

des indicateurs biologiques comme le rythme 

cardiaque, le niveau d'activité physique, la 

température de la peau ou sa conductivité. Pour 

tirer des enseignements, il faut les interpréter et 

les contextualiser. Pas de conclusions hâtives !

Témoignage de Stéphanie 

Gauttier, chercheuse à GEM et 

spécialiste du sujet.

Vous avez senti chez vos 

interlocuteurs cette tentation 

de la simplification ?
SG : Oui, forcément. Les infirmières 

estimaient ne pas être prises au sérieux 

quand elles disaient être stressées ; 

elles espéraient pouvoir le démontrer. 

Côté hiérarchie, mes interlocuteurs 

attendaient du bracelet une « mesure 

objective » du stress, qu'ils attribuaient 

plutôt à des difficultés de la vie privée 

ou à une mauvaise gestion de la 

charge de travail. Or la technologie ne 

peut pas tout et ne mesure pas tout.

Dans un hôpital par 

exemple, l'impact négatif 

sur les patients et leur 

famille peut être très fort. ”

“

Témoignage%20de%20Stéphanie%20Gauttier,%20chercheuse%20à%20GEM%20et%20spécialiste%20du%20sujet.
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S'il s'avère qu'un service 

complet est sous stress, on 

ne peut pas l'attribuer à des 

difficultés de la vie privée. ”

Qu'est-ce que ce bracelet ne 

peut pas prendre en compte ?
SG : Les événements invisibles du 

quotidien qui induisent du stress. Par 

exemple, un médecin modifie un protocole 

de soins sans l'expliquer aux infirmières, 

qui doivent s'adapter du jour au lendemain 

sans savoir pourquoi. Autre exemple, un 

visiteur se montre agressif avec elles 

parce qu'il se sent coupable de ne pas être 

assez présent auprès de son parent âgé.

Avez-vous eu du mal à 

convaincre les infirmières de 

porter le bracelet ?
SG : Au contraire, elles voulaient prouver 

qu'elles étaient stressées et ont joué le jeu 

à fond. Quant au service juridique, il 

considérait que nous étions dans le cadre 

du RGPD et qu'il n'y avait pas de 

problème. Or, il s'agissait de recueillir des 

paramètres biologiques, ce qui est tout 

sauf anodin. Certes, l'employeur peut 

estimer qu'il le fait pour protéger ses 

salariés. Mais ces derniers sont en droit de 

s'interroger : ai-je envie que mon directeur 

sache que mon cœur s'affole par 

moments, que je transpire ou que j'ai trop 

de tension ? Mon corps m'appartient-il 

encore si je partage ces données ?

Vous avez d'ailleurs publié un 

article de recherche sur ce 

sujet pour une conférence…
SG : En effet. Il était important d'expliquer 

que la technologie change la 

représentation du corps. D'un côté, les 

infirmières avaient toujours leur corps « 

privé » accessible par le ressenti 

individuel.

“

De l'autre, elles développaient un corps « 

public », observable et mesurable par le 

bracelet. De plus, comme elles gardaient 

ce bracelet 24 heures sur 24, il y avait un 

continuum entre ces deux corps.

En fin de compte, n'est-il pas 

trop ambitieux ou compliqué 

de vouloir évaluer le stress 

avec ces dispositifs portables 

?
SG : Non, car ils objectivent beaucoup de 

choses. On sait détecter le stress chez 

autrui – le ton monte, la personne rougit -

mais rarement sur soi-même. S'il s'avère 

qu'un service complet est sous stress, on 

ne peut pas l'attribuer à des difficultés de 

la vie privée. Mais la technologie n'est pas 

neutre, elle pose des problèmes 

managériaux et juridiques, et elle ne 

délivre qu'une partie de la vérité. Le reste 

se révèle grâce à des approches 

participatives, en accordant une large 

place au dialogue avec les équipes de 

terrain.
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Grâce au jeu, le secteur Santé peut lever des

tabous, donner la parole aux patients et

mieux les accompagner

Rassembler pour 48 heures des médecins, des 

patients et des professionnels du jeu vidéo pour 

créer des jeux sérieux sur des thèmes de santé : 

c’est ce que propose la Medical Game Jam, dont 

la deuxième édition aura lieu en novembre à 

Grenoble. L’occasion de (re)découvrir la 

puissance pédagogique de cet outil, y compris 

sur des sujets sensibles.

Évoquer des maladies chroniques, l'observance 

des traitements ou les essais cliniques à travers 

des jeux, n'est-ce pas un pari très ambitieux ?

Isabelle Patroix : si on considère que le but d'un jeu 

est de faire rire, nous sommes hors sujet, en effet. 

Mais il y a longtemps que l'industrie du jeu a 

dépassé ce cap. Elle aborde aujourd'hui des thèmes 

comme le deuil, la guerre, l'éthique, l'écologie et 

même la colonisation !

Dans le secteur santé, on trouve des jeux pour 

préparer des chirurgiens à leurs premières 

interventions, aider le personnel des urgences à 

gérer le stress, familiariser des jeunes enfants qui 

vont passer une IRM avec cet environnement très 

bruyant… En fait, plus un sujet est sérieux, plus il 

donne naissance à des jeux.

Pourquoi ce succès ? Qu'est-ce qui donne au jeu 

son efficacité pédagogique ?

IP : Un jeu vous projette pour une durée limitée hors 

de votre quotidien, dans un espace clos régi par ses 

propres règles. Vous entrez dans un autre univers, 

ce qui éveille votre curiosité, vous confronte à une 

réalité ignorée et modifie votre point de vue. De plus, 

vous pouvez incarner des personnages, prendre des 

décisions et en mesurer les conséquences, bien plus 

vite que dans la vraie vie. C'est une expérience 

marquante qui peut vous faire évoluer.

Interview d'Isabelle 

Patroix, spécialiste des 

serious games à GEM.

Pourquoi organiser cette Medical

Game Jam au lieu de laisser la main 

aux sociétés spécialisées dans le 

jeu ? 

IP : Dans quel autre cercle des 

médecins et des patients ont-ils 

l'occasion d'échanger sur leur vécu et 

leur perception de la maladie ? Et de 

les partager avec des game designers, 

des graphistes et des développeurs 

capables de leur donner une forme 

ludique ? 

En fait, plus un sujet est 

sérieux, plus il donne 

naissance à des jeux. ”

“

https://recherche.grenoble-em.com/annuaire/isabelle-patroix
https://www.grenoble-em.com/serious-games
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IP : La force de la Medical Game Jam est d'orchestrer ce dialogue, puis d'y inviter le grand public 

à travers les jeux créés. Il faut préciser que la première édition, qui a réuni 80 participants en 2019 

à Paris, était une première française et internationale.

À quels jeux a-t-elle donné naissance ?

IP : Six jeux ont été prototypés en 48 heures, dont deux ont été primés et développés à 100% par 

la suite, puis diffusés en ligne. Le premier, King of Trial, explique la mécanique des essais 

cliniques pour inciter de nouveaux patients à y prendre part. Le second, Utter-Us, est consacré à 

l'endométriose. Cette maladie gynécologique, donc délicate à évoquer, peut générer des douleurs 

chroniques et répond peu aux traitements. Pour les patientes, pouvoir en parler à travers un jeu a 

été un exutoire, un moyen de sortir du tabou et de sensibiliser leur entourage.

Il faut préciser que la première édition, qui a réuni 80 participants en 

2019 à Paris, était une première française et internationale. ”

Quels sujets au programme pour cette Medical Game Jam 2021 ?

IP : Avec nos partenaires pour cette édition, l'UFPP* et l'ANSM**, nous en avons sélectionné trois : 

l'impact des dispositifs médicaux connectés sur le quotidien des malades, le parcours des patients 

et l'éducation à l'observance des traitements. Les autres seront choisis pendant les premières 

heures, quand les groupes de travail se seront constitués et auront débattu de leurs priorités.

Pourquoi cette formule du 48 heures chrono sur un week-end ? Vous en demandez 

beaucoup aux participants…

IP : Tous sont bénévoles : on ne peut ni les mobiliser trop longtemps ni leur imposer plusieurs 

rendez-vous espacés les uns des autres. Mais surtout, cette règle des 48 heures génère une 

tension positive et favorise la créativité. Il y a un défi à relever, une envie de finir dans les temps 

qui stimulent l'intelligence collective et incitent à s'impliquer encore plus. Enfin, le délai des 48 

heures est impératif, mais chaque groupe s'organise à sa façon ; ce mélange de contraintes et de 

liberté est également très productif.

* Union francophone des patients partenaires

** Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé

“

https://play.google.com/store/apps/details?id=com.MedicalJam.KingOfTrials
https://play.google.com/store/apps/details?id=com.DefaultCompany.UtterUs
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Industrie pharmaceutique et rappels 

produits : ne pas confondre vitesse et 

précipitation

Comment l’industrie pharmaceutique apprend-t-

elle de l’expérience acquise sur ses rappels 

produits ? Parvient-elle à les rendre moins 

fréquents et moins graves ? 

Pourquoi vous être intéressée à cette 

problématique des rappels produits ?

Arusyak Zakaryan : les processus d'apprentissage 

des entreprises sont beaucoup observés, car jugés 

essentiels pour leur développement durable. En 

outre, les événements tels que les rappels produits 

causent des dysfonctionnements tout en offrant des 

opportunités assez exceptionnelles d'apprentissage 

et de changements organisationnels. Mais les firmes 

arrivent-elles à vraiment apprendre de ces 

expériences ? D'après notre étude, la réponse est 

assez nuancée. 

Pourquoi avoir choisi l'industrie 

pharmaceutique américaine ?

AZ : La gestion des rappels produits est très 

codifiée et strictement encadrée par la Food and 

Drug Administration (FDA) : tout est documenté. J'ai 

ciblé les fabricants de médicaments 

cardiovasculaires et collecté des données sur plus 

de 1000 rappels en une quinzaine d'années. Je 

précise qu'il s'agit bien de rappels, dus à un défaut 

de fabrication ou de stockage, à une contamination, 

etc. et non de retraits du marché de médicaments 

dont on découvre tardivement les effets néfastes 

pour la santé.

Les processus d'apprentissage des 

entreprises sont beaucoup 

observés, car jugés essentiels pour 

leur développement durable. ”

Arusyak Zakaryan, chercheuse à 

GEM, a étudié la question sur 

plus de 1000 rappels intervenus 

aux États-Unis entre 2002 et 

2017. Principal enseignement : 

traiter rapidement les rappels ne 

garantit pas les progrès à long 

terme.

Quelle est la principale 

conclusion de vos travaux ?
AZ : Pour mieux comprendre comment 

les firmes gèrent leurs rappels produits et 

en tirent des leçons, nous avons décidé 

de nous focaliser sur la notion du temps : 

combien de semaines ou de mois 

s'écoulent, depuis la détection et la 

déclaration du problème de qualité 

jusqu'à sa résolution complète ?

Dans mon étude, cette durée va de 40 

jours à 26 mois, avec une moyenne à un 

an. Cela dit, la durée seule est moins 

significative que ses variations. Si un 

laboratoire confronté à des rappels 

produits les traite dans des délais assez 

constants, c'est qu'il capitalise bien 

l'expérience. À l'inverse, si ces durées 

fluctuent beaucoup, c'est qu'il n'arrive pas 

à mettre en place des routines et des 

procédures fiables et reproductives ; 

l'apprentissage se fait mal.

“

https://www.grenoble-em.com/annuaire/arusyak-zakaryan
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La régularité des délais de traitement serait donc plus importante que leur réduction à 

long terme ?

AZ : Oui, et c'est l'un des principaux résultats de notre étude. Les firmes avec des délais de 

traitement plus courts que la moyenne sont confrontées aussi à davantage de rappels. Notre 

explication : un rappel traité en peu de temps peut avoir un effet négatif.

Quand on veut terminer le rappel au plus vite, on ne peut pas en même temps analyser les 

causes du problème en profondeur et lui apporter des réponses pérennes. Ce sont deux 

démarches très différentes, qui risquent de se cannibaliser si on les mène de front.

Notre explication : un rappel traité en peu de temps peut avoir un 

effet négatif. ”

Le laboratoire peut avoir de bonnes raisons de redémarrer vite, par exemple le maintien 

de son chiffre d'affaires ou l'absence de substitut à son médicament…

AZ : En effet, les pressions en faveur de la clôture rapide des rappels sont fortes et s'ajoutent 

aux motivations des firmes pharmaceutiques. Mais à plus long terme, ces dernières veulent 

aussi diminuer le nombre et la gravité de leurs rappels produits. Cela suppose des investigations 

approfondies, de nouvelles solutions à imaginer et à déployer. Il y a un compromis à trouver pour 

se donner du temps.

Quels autres enseignements retenir de votre étude ?

AZ : Le fait d'avoir connu par le passé des rappels produits assez diversifiés ne fait pas gagner 

du temps dans le traitement des suivants. On pourrait croire que le laboratoire a acquis une 

riche expérience qui le rend plus efficace ; ce n'est pas le cas.

Autre résultat frappant : les firmes qui ont subi des rappels produits assez graves voient leur 

nombre de rappels augmenter par la suite ! Peut-être parce que les acteurs de terrain ont 

tendance à se protéger, plutôt qu'à assumer leurs responsabilités et à partager leurs 

informations… Mais ce n'est qu'une hypothèse, et l'étude n'avait pas pour objectif de la valider.
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Manger sainement : bon pour les enfants, 

pas pour les parents ?

Les parents qui font des choix alimentaires 

vertueux pour leurs enfants se montrent plus 

laxistes pour eux-mêmes. C’est la conclusion de 

cinq études de terrain menées ces dernières 

années en Australie et aux Pays-Bas. 

Pourquoi avez-vous décidé de travailler sur ce 

sujet ?

Anika Schumacher : Je suis partie de l’observation 

de mon quotidien. Nous faisons constamment des 

choix alimentaires, pour nous-mêmes et si nous 

sommes parents, pour nos enfants. Mais qu’est-ce 

qui guide ces choix ? Aucune étude n’apportait de 

réponse, alors qu’il s’agit d’un mécanisme clé d’un 

point de vue marketing et santé. J’ai voulu creuser 

le sujet. Même s’il est long et complexe de 

constituer un échantillon de parents et d’enfants, de 

les réunir simultanément, etc.

Quel âge avaient les enfants sur lesquels vous 

avez travaillé ?

AS : Les cinq études se sont déroulées dans des 

cadres assez différents, par exemple un jardin 

d’enfants, une piscine publique qui donnait des 

cours de natation, une université… De ce fait, nous 

avons travaillé avec des tranches d’âge très variées, 

de 1 an à 18 ans environ. Si on ajoute les parents, 

nous avons observé plus de 700 personnes.

Malgré cette diversité de profils et de contextes, 

le mécanisme de choix reste le même ?

AS : Tout à fait. Les parents qui choisissent un 

aliment sain pour leur enfant, quel que soit son âge, 

sont plus laxistes pour eux-mêmes. Exemple : au 

jardin d’enfants, nous leur demandions de choisir du 

raisin ou des bonbons en gélatine pour la collation 

de leur enfant. Puis nous leur proposions une 

dégustation de chocolat. Les parents qui avaient 

opté pour le raisin consommaient bien plus de 

chocolat que les autres !

Anika Schumacher, professeur 

assistant de marketing à GEM, 

décode ces comportements 

inattendus. 

Les parents qui choisissent 

un aliment sain pour leur 

enfant, quel que soit son 

âge, sont plus laxistes pour 

eux-mêmes. ”

Ces expériences sont-elles 

représentatives de la « vraie vie » ?

AS : Dans nos sociétés, parents et 

enfants prennent la majorité de leurs 

repas séparément. Les parents sont 

conduits très souvent à effectuer ces 

doubles choix. De plus, une autre étude a 

mis en évidence le même mécanisme 

pour la lecture. 

Nous demandions à des parents de 

choisir un livre de cuisine pour leur enfant 

: soit des recettes saines, soit des 

recettes beaucoup moins bénéfiques pour 

la santé. Puis nous leur proposions de 

choisir une revue pour eux-mêmes, avec 

un choix qui allait du magazine people à 

la revue scientifique. Or, les parents qui 

avaient retenu le livre de recettes saines 

pour leur enfant ont nettement préféré la 

presse de divertissement.

“
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Les parents peuvent aller 

dans ce sens en suggérant à 

leurs enfants qui leur offrent 

un restaurant de choisir une 

adresse qui cumule saveur et 

santé. C’est bon pour toute la 

famille ! ”

Choisir avec soin l’alimentation de ses 

enfants pourrait donc avoir des 

conséquences négatives à long terme 

sur la santé des parents ?

AS : Je suis chercheuse en marketing, pas 

en nutrition et santé ; impossible pour moi 

d’avancer une telle conclusion. En 

revanche, nos études montrent l’attrait des 

parents les plus attentifs à l’alimentation de 

leurs enfants pour les produits riches en 

calories, gras, sucrés, etc. Si ce 

comportement se répète fréquemment, 

c’est problématique.

Que proposez-vous pour contrecarrer 

cette tendance ?

AS : Les pouvoirs publics et les firmes 

agroalimentaires soucieuses de leur image 

pourraient intégrer des messages 

pédagogiques à l’attention des parents, sur 

les packagings des produits alimentaires « 

vertueux » pour enfants ; ou encore, leur 

proposer des recettes de plats sains. Autre 

piste, lors des achats en ligne : si j’achète 

un « bon aliment » pour enfant, le site me 

fait des suggestions de « bons aliments » 

pour adultes.

Peut-on éviter ce mécanisme de choix 

différenciés au sein de la cellule 

familiale ?

AS : C’est possible si on change de 

contexte. Dans l’une de nos études, nous 

avons demandé à des étudiants d’offrir à 

leurs parents un chèque-cadeau pour deux 

repas au restaurant, par exemple à 

l’occasion de la fête des Mères. Plus les 

jeunes choisissent une table qui cuisine 

des plats « sains », plus ils se comportent 

eux-mêmes de manière vertueuse ; ce 

sont ceux qui mangent le moins de 

chocolat si on leur propose une 

dégustation.
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L’expertise du patient, un trésor en quête de 

reconnaissance

Comment l’expérience et le ressenti des patients 

peuvent-ils être davantage pris en compte par 

les soignants et le monde de la santé ? La « 

crise de l’expertise » liée à la pandémie de 

Covid-19 est-elle une occasion de leur accorder 

plus de place ? 

Pourquoi les médecins ont-ils du mal à écouter 

la parole des patients ?

Jan-Philipp Reineke : Leur formation est très 

longue et les hisse à un tel niveau qu’ils considèrent 

– à juste titre – qu’aucun patient n’est capable 

d’avoir leurs compétences, d’interpréter une IRM du 

cerveau ou de réaliser une intervention chirurgicale. 

Mais raisonner ainsi, c’est réduire l’expertise à sa 

seule dimension scientifique. Or, les patients vivent 

une expérience de la pratique médicale qui est aussi 

sociale, relationnelle, psychologique, etc. C’est tout 

cela qu’ils souhaitent partager.

Avez-vous le sentiment malgré tout que le corps 

médical s’ouvre à ces nouveaux interlocuteurs ?

J-P R : Il y est contraint par des décisions fortes des 

autorités de santé. Pour citer quelques exemples, 

les États-Unis ont voté dès 1990 le Disability Act, 

pour les personnes handicapées. En France, une loi 

a instauré les droits du patient en 2011 : les 

représentants des usagers ont acquis une vraie 

légitimité. Quant à la Haute Autorité de Santé, elle a 

décrété que la « démocratie dans la santé » était 

l’une de ses priorités pour la période 2019 - 2024. 

Les lignes bougent.

Or, les patients vivent une 

expérience de la pratique médicale 

qui est aussi sociale, relationnelle, 

psychologique, etc. C’est tout cela 

qu’ils souhaitent partager.”

Jan-Philipp Reineke, doctorant à 

GEM, explore ce sujet d’une 

brûlante actualité.

Cela suffit-il à convaincre les 

médecins de jouer le jeu ?
J-P R : Tous ne suivent pas, notamment 

ceux qui craignent de devoir affronter des 

contradicteurs. Il est vrai que les 

premières années de l’épidémie de sida, 

certains patients étaient tellement montés 

en compétence sur leur pathologie qu’ils 

réclamaient avec véhémence certains 

traitements ou en refusaient d’autres, d’où 

de violentes confrontations avec les 

médecins. 

À l’inverse, les soignants qui dialoguent 

aujourd’hui avec des patients font des 

retours très positifs. Ces échanges leur 

apportent ce qu’ils ne trouveront jamais 

dans des études scientifiques, et qu’ils 

n’ont pas le temps d’aller chercher eux-

mêmes : le vécu et le ressenti du patient.
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Quelles informations peuvent remonter les patients ?

J-P R : En vivant avec une maladie chronique, ils apprennent à percevoir leur corps et leur 

environnement avec beaucoup d’acuité. Ont-ils le sentiment d’être bien soignés ? D’être 

entendus quand ils expriment des besoins ? D’avoir des explications quand ils les réclament ? 

Comment réagissent-ils à tel ou tel traitement ? Lequel est le plus facile à supporter ? 

Ce n’est pas de la science, mais c’est une forme d’expertise qui doit être prise en compte. De 

plus, au-delà de ces informations, les patients revendiquent une place et une reconnaissance 

dans le système de santé et la société ; c’est une dimension symbolique qui a aussi son 

importance.

En vivant avec une maladie chronique, ils apprennent à percevoir 

leur corps et leur environnement avec beaucoup d’acuité. ”

Quelles sont les conditions d’un dialogue fructueux entre médecins et patients ?

J-P R : Il faut que chacun accepte de faire un pas vers l’autre, mais sans aller trop loin. Ce n’est 

pas facile : regardez ce qui s’est produit avec ces malades du sida devenus des « super experts 

»… Et à la même époque, on a vu des médecins homosexuels qui se montraient si proches des 

patients qu’ils finissaient par être rejetés par leurs confrères !  

La qualité du dialogue ne va donc pas de soi. C’est une des raisons pour laquelle certains pays, 

dont la France, donnent une place privilégiée aux associations de patients. Celles-ci définissent 

des positions, choisissent des porte-parole, les forment à la collaboration avec le corps médical. 

Ainsi, le travail commun est plus fructueux.

Un dialogue plus actif entre patients et médecins aurait-il évité la « crise de l’expertise » 

qui marque la pandémie de Covid-19 ?

J-P R : Difficile de l’affirmer, car cette crise de l’expertise résulte d’un manque de confiance très 

profond envers la science et la santé. En revanche, je pense qu’il existe aujourd’hui une 

opportunité autour du Covid long. Il touche des millions de patients, dont certains garderont des 

handicaps définitifs. Les médecins découvrent ces formes longues et on voit naître plusieurs 

projets de collaboration avec des patients autour du recensement des symptômes, de leur 

évolution, de l’efficacité des thérapies proposées, etc. On peut aller ainsi vers une médecine 

plus inclusive qui générerait davantage de confiance.
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